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Paris (CESE) – 24 mai 2014
Deux cents personnes se sont réunies au Conseil Economique Social et Environnemental, malades de
Crohn et de RCH, proches de malades, experts de la santé, politiques pour construire ensemble l’avenir
des MICI à l’horizon 2020 et prendre leur destin en main.
Le panel de citoyens MICI, à l’issue de sa réflexion, a priorisé 20 plaidoyers stratégiques pour construire
2020, qui ont été mis en débat lors de cette rencontre. Pour l’AFA (Association François Aupetit), ce
document constitue un véritable carnet de route dans les 6 prochaines années pour améliorer la prise en
charge, la connaissance et la vie avec une maladie de Crohn ou une RCH.
20 plaidoyers
Pour se connaître
1. Officialiser une épidémiologie lisible par tous : combien de malades, âge, localisation, évolution,
dépenses de santé, arrêts maladie, …
2. Produire de la connaissance en Sciences humaines et sociales (SHS) (désocialisation et tabous,
prévention du comportement, perception de la maladie, impact de la fatigue, …)
Pour se reconnaître
3. Créer une formulation civique et citoyenne adaptée aux malades chroniques qui regroupe les notions
de chronicité, les difficultés du quotidien, la prise en charge au long cours, la reconnaissance de la place
des proches…
Pour être un acteur accepté comme tel
4. Rendre lisible le parcours de soins en l’élaborant avec le malade dès les premiers temps du diagnostic
et de la mise en place d’une ALD. La bonne compréhension d’un système jugé complexe est la clef d’un
suivi efficient.
5. Accepter que le malade est le premier soignant dans le parcours de soin et le mettre en capacité de
participer à la bonne coordination de ses soins par la connaissance - son « éducation thérapeutique » -
avec l’accès simplifié à son dossier médical et en l’impliquant à tout moment dans les décisions modifiant
la stratégie initiale (traitements, examens, …).
6 Savoir que la maîtrise nécessaire des coûts de la santé n’est pas synonyme de soins au rabais mais de
responsabilité partagée par tous les intervenants.
Pour construire son parcours de vie
7. Généraliser la disponibilité des soins de support reconnus dans le suivi des malades du cancer mais non
généralisés dans les autres maladies chroniques. Cela implique une prise en charge plus large incluant
l’écoute et le soutien, la prévention de la douleur et de la fatigue, la nutrition mais aussi l’harmonie du
corps, l’élan de sa vie sociale ou encore la maîtrise de ses droits.
8. Comprendre les médecines « complémentaires » et tous ces moyens « autres » non reconnus mais
généralisés recherchés par les malades en « automédication » ... pour les utiliser à bon escient.
Pour vivre dans une société adaptée
9. Sensibiliser le collectif en agissant dès le plus jeune âge dans l’éducation de nos enfants puis dans
tous les moments de formation à tous les âges de la vie. Il faut changer le regard de chacun sur les
différences et mobiliser le personnel enseignant.
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10. Apprendre à l’enfant ou à l’adolescent à mobiliser ses propres ressources – notamment par l’éducation
thérapeutique pédiatrique - et à gérer au mieux sa maladie pour s’adapter au monde qui l’entoure (dans
sa scolarité puis dans le professionnel).
11. Adapter les formations puis l’environnement professionnel pour valoriser la personne malade
chronique en tant que ressource. Ses capacités acquises dans l’endurance du quotidien avec la maladie
peuvent être valorisées également. Les personnes sont souvent des battants qui veulent montrer leur
capacité de réussite. Quoiqu’il en soit, il faut apprendre à respecter les possibilités de chacun et ne se
soucier que de sa bonne place au sein du groupe.
12. Accompagner le vieillissement pour les personnes qui déclarent tard la maladie et toutes celles qui
cumulent désormais des années de traitements avec d’autres pathologies.
Pour ne pas être seul
13. Prescrire l’association c’est rappeler au malade - et à ses proches - qu’il n’est pas seul face à la
maladie, face à l’inconnue de l’avenir, face à l’incompréhension ou au tabou. L’AFA est une association
aidante et propose des ressources pour tous.
14. Identifier et repérer les cas complexes, leur apporter un accompagnement spécifique. Favoriser
l’émergence des bénévoles « trait d’union » connus des professionnels de santé et qui peuvent, après une
formation validée, accompagner les malades récemment diagnostiqués dans leur parcours de santé.
15. Donner les moyens aux associations, pour les rendre visibles et développer les actions de soutien,
l’information, les services pour améliorer le « vivre avec » des personnes malades et de leurs proches.
Chacun peut aussi devenir un ambassadeur autour de soi.
Pour s’ouvrir sur le monde
16. Permettre un accès aux soins (et à son financement) possible partout, qu’on soit en stage ou en
vacances ou pour travailler à l’étranger.
17. Proposer des assurances rapatriement qui tiennent compte de la télémédecine, des réseaux existants
de professionnels de santé et d’experts internationaux - certes à améliorer - qui permettraient une prise
en charge d’urgence locale dans la plupart des cas.
18. Mettre en place un réseau « Toilettes » européen, géo-localisé qui doit permettre à tous de circuler
partout.
Pour développer l’innovation & la recherche
19. Militer pour l’Open Data des données de santé aux associations de patients car la somme des
individualités doit être au service de tous et non une simple valeur marchande.
20. Valoriser la production objective de connaissances à partir de la personne malade qui peut être
acteur et sujet de recherche.
C’est déjà demain
L’AFA a déjà commencé à agir :
 Le 25 juillet dernier, I’AFA a saisi la Haute Autorité de Santé pour qu’un véritable travail soit
élaboré sur l’utilisation, l’efficacité et les recommandations des médecines non conventionnelles
dans les MICI, conformément à l’axe prioritaire n°8 des 20 plaidoyers :
«Comprendre les médecines non conventionnelles et tous ces moyens « autres » non reconnus mais
généralisés, recherchés par les malades en « automédication » ... pour les utiliser à bon escient.»
 Dès la rentrée, I’AFA organise deux sessions des Etats Généraux Permanents en région en
collaboration avec « Impatients Chroniques et Associés ». A Lyon en octobre, sur la coordination du
parcours de soins et à Lille en novembre sur l’expertise du patient. Plus d’infos dès la rentrée sur
le site de I’AFA.
